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──はじめに
ナラティブベイストメディスン（NBM）という言葉を耳にするようになって久
しい１）が、疫学研究や臨床研究から得られた科学的根拠に基づくエビデンスベイ
ストメディスン（EBM）に比べると、NBMはまだまだつかみどころのない概念
である。おそらくもっとも一般に普及しているのは、ナラティブ（物語、語り）に
重点を置いて、医療者と患者のコミュニケーションのあり方を考えていこうとす
るアプローチではないかと思われる。
ここで紹介しようとする「患者体験学」Health Experience Researchは、そうし
たナラティブを医療実践に活用するという発想を反転させて、ナラティブの側か
ら保健医療システム全体を見直して患者主体の医療を実現しようとする、NBM
の新たなムーヴメントとして捉えることができる。そして、EBMにおいてコク
ラン共同計画２）が果たしたような役割を、患者体験学において担うのが、DIPEx
（Database of Individual Patient Experiences）である。
本稿ではまずこの DIPExについて詳しく紹介したうえで、DIPExを活用した
患者体験学の実践例として、生命予後告知のあり方についての研究論文を紹介す
る。
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患者体験学（Health Experience Research）の実践
生命予後告知のあり方を巡って～「健康と病いの語り」のデータから
佐藤（佐久間）りか NPO法人健康と病いの語りディペックス・ジャパン
──────────────────
１）Greenhalgh, T. Hurvitz, B. Narrative Based Medicine: Dialogue and discourse in clinical practice. BMJ Books,
1998. 斎藤清二／山本和利／岸本寛史監訳『ナラティブ・ベイスト・メディスン：臨床における物語り
と対話』金剛出版 2001 年。
２）コクラン共同計画（Cochrane Collaboration）とは、臨床試験のシステマティック・レビューを実施し、
得られた結果を臨床や医療政策上の意思決定に供することで、科学的根拠に基づく医療の実現を目
指す国際的な非営利団体である。
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1 ── 健康と病いの語りデータベース（DIPEx）について
（１）DIPExとは？
DIPExは 1990 年代の終わりに、オックスフォード大学のプライマリヘルスケ
ア学科で教鞭を取っていた GP（一般医）のアン・マクファースンと、コクラン
共同計画の中心的メンバーであった臨床薬理学者のアンドリュー・ヘルクスハイ
マーという 2人の医師の発案によって始められたプロジェクトである。Database
of Individual Patient Experiencesの頭文字をとったもので、「個々の患者の体験のデー
タベース」とでも訳せるであろう。マクファースン医師は乳がんを、ヘルクスハ
イマー医師は膝関節置換術を経験し、自分たちには医学的知識はあっても、患者
が経験していることをほとんど知らなかったことに気づき、患者の体験を集めて
データベース化することを思いついたのだ。
スー・ジーブランドという医療社会学者の協力を得て立ち上げられた DIPEx
は、今では 80を超す疾患や保健医療サービスについて、3000 人超の体験談を収
録する巨大なデータベースに成長している。がんや慢性疾患、精神疾患などの患
者体験だけでなく、検診やワクチン接種、妊娠や介護、終末期の看取りなど、医
療に関わる様々な体験を網羅している。
現在は主に医療社会学・医療人類学者 10数名からなる Oxford大学の Health
Experience Research Group（HERG）が質的研究の手法を用いてデータの収集・分析
をし、その結果をウェブサイト「ヘルストーク」（www.healthtalk.org）（図１）と 25
歳未満の若者対象に特化した「ユースヘルストーク」（www.youthhealthtalk.org）に
公開している。
このデータベースの特徴は、体験者へのインタビューをビデオカメラもしくは
録音機器で記録し、それをウェブサイト上に公開している点である。インタビュ
ー協力者は自分の語りを公開するにあたり、映像、音声、テキストの 3つの形式
を選ぶことができる。匿名性の高いインターネット上で、語り手の表情が見える
ことは、情報の受け手側に安心感と親近感を与える。
専門家の言葉とは違い、素人の患
者の語り言葉は、ピアである患者や
家族に届きやすい。しかし、素人で
あるだけに思い違いや言い間違いも
少なくない。そのため DIPExでは
疾患ごとに、専門医、専門看護師、
患者会スタッフなど、その病気の専
門家からなるアドバイザリー委員会
を編成し、ウェブサイトに公開する
図１　英国DIPEx「ヘルストーク」ホームページ
語りや情報についてはチェックをしている。
また、同じ検査や治療を受けていても、その受け止め方は人によって多様であ
る。その多様性を見せるために、１つの疾患につき約 35～50人の患者さんにイ
ンタビューして、多数の語り手の意見に触れられるようにしている。語り手を選
ぶにあたっては、年齢や家族構成、職業、居住地、病期などがなるべく異なる
人々を集める、maximum variation samplingという手法が取られている。サイトに
アクセスする側は自分に近い状況の人を探し体験を聞いたり、自分と近い価値観
を持つ人を見つけてその選択を参考にしたりすることができるのである。
（2）「健康と病いの語り」データベースとは？
この DIPExをモデルとして日本で作られたのが、「健康と病いの語り」データ
ベースである。現在は特定非営利活動法人健康と病いの語りディペックス・ジャ
パンが管理・運営し、その一部がネット上に公開されている（http://www.dipex-
j.org/）（図２）。
現在、「乳がんの語り」（男性 1人を含む 49人の乳がん体験者）、「前立腺がんの語
り」（49人の前立腺がん体験者）、「認知症本人と家族介護者の語り」（本人 7人＋家
族介護者 35人）、「大腸がん検診の語り」（大腸がん体験者 19人＋便潜血検査経験者
11人＋検診非受診者 5人）という 4つのデータベースが完成している。加えて、
「臨床試験・治験の語り」「慢性の痛みの語り」のデータベースも作成中である。
ディペックス・ジャパンでは、「健康と病いの語り」データベースの目的を次
の 4点に整理している。
1．「語りのウェブページ」を通じて患者さんに病気と向き合うための情報と
心の支えを提供する
2．同じく「語りのウェブページ」を通じて家族、職場など周囲の人々に「病
いを患う」ということがどういうことなのかをわかりやすく提示し、患者
の社会生活の質の向上を目指す
3．「語りのウェブページ」を医
療系学生の教育や医療者の継
続教育に活用し、より全人的
な医療、患者の立場に立った
ケアの醸成を図る
4．「語りのデータアーカイブ」
を開設し、より多くの研究者
とインタビューデータを共有
して“患者体験学”を確立す
る
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1～3は主にウェブページに公開されている語りデータを用いて、当事者の体
験を広く一般の人々に活用してもらうことをめざすものだが、4の「語りのデー
タアーカイブ」はインタビューで収集された語りデータの総体、つまりウェブペ
ージ上には公開されていない部分も含めたもののことを指す。
現在、「健康と病いの語り」データベースには、合計約 180 人分・300 時間を
超えるインタビューのデータがある。英国の DIPExのように 3,000 人以上の語り
を蓄積するようになれば、それは膨大なデータ量になる。先に紹介した Oxford
大学の Health Experience Research Groupは、単に患者体験をデータベース化する
だけでなく、蓄積されたデータの分析を通して、患者主体の医療の実現に資する
ような研究を行っており、2013 年には同大学に Health Experience Instituteという
研究機関も設立されている。我々は日本でも、そうした「患者体験学」とも呼べ
るような、新たな学問領域を創出したいと考えている。以下では、こうした患者
体験学の萌芽的研究の一つを紹介する。
2 ── 患者体験学の実践─がん患者に対する生命予後告知のあり方を考える
ここでは患者体験学の実践例として、「乳がんの語り」および「前立腺がんの
語り」のデータの分析に基づく、患者にとっての生命予後告知の体験に関する研
究を紹介する。これは Chronic Illness誌 2012 年 9月号３）に、インタビューを担
当した射場典子、澤田明子ならびにディペックス・ジャパン理事長の別府宏圀と
筆者の共著論文として発表されているので、詳しくはそちらを参照されたい。
（1）背景と目的
1980 年代までの日本では、がん患者本人に対し病名告知をせずに治療を行う
ことは珍しいことではなかった。しかし近年、インフォームド・コンセントの重
要性が言われるようになり、さらに検診の普及や診断技術の向上で早期発見が可
能となり、がん告知が必ずしも「死の宣告」とイコールではなくなったことから、
患者本人に病名を告知することは一般的になりつつある。全国一般病院に対し余
命告知が行われている患者の割合を聞いた、2006 年の児玉らの調査４）では、500
床を超える病院における平均値は 83.3％であり、一般の人々に「がんにかかった
としたら、がんであることを知らせてほしいか」と尋ねた時事通信社の世論調査
──────────────────
３）Sato RS, Beppu H, Iba N, Sawada A. The meaning of life prognosis disclosure for Japanese cancer patients: a
qualitative study of patients’ narratives. Chronic Illness. 2012 Sep; 8(3): 225-236.
４）児玉知子、林謙治、松島英介「終末期医療全国調査―インフォームドコンセントとケアについて」
平成 18 年度厚生労働科学研究費補助金医療安全・医療技術評価総合研究事業報告書『終末期医療の
質の向上に関する研究』（主任研究者・林謙治）2007 年 3 月、pp19-31。
（2009 年 10 月実施）５）でも、「知らせてほしい」と答えた人は 80.7％に上ってい
る。
一方、「余命○ヶ月」とか「5年生存率○％」といった、生命予後に関する告
知については状況がかなり異なる。前述の児玉らの調査では、同じ 500床を超
える病院でも余命告知を受けている患者の割合は 33.7％にとどまった。かつての
「がん告知」と同様に、「限られた命」と知ることが患者に及ぼす悪影響を懸念し
てのことと思われる。それに対し、異なる立場の人々に「望ましい死」の条件を
尋ねた、2008 年の宮下らの調査６）では、「残された時間を知っておくこと」が
「望ましい死」の条件と考える人は、一般市民で 78％、患者では 69％とかなり高
くなっている。
これだけを見ると医療機関はもっと積極的に生命予後告知を行うべきなのかも
しれないが、その一方でそれを望まない人がいるのも事実で、7割の人が告知を
希望するからと言って一律に告知すべきではないことは明らかである。実際、「が
んは治る病気」と言われるようになっても、日本人の 3人に 1人はがんで亡く
なる時代である。質問紙調査の仮定的な設問では生命予後を知りたいと答えた人
でも、自分が「治らない」と言われるかもしれないことを覚悟したうえで、そう
答えたのかどうかは不確かである。
さらに、患者と医療者の間の意識のずれもある。前述した宮下らの「望ましい
死」に関する調査では、東京大学医学部附属病院に勤務する医師の 89％、看護
師の 85％が「残された時間を知っておくこと」を望ましい死の条件としている。
実際に告知をするかどうかは別にして、9割近くの医療者が、患者が残された時
間を知って終末期を過ごすことを望ましいと考えているのであるが、これは日頃
から死と向き合っている医療者ならではのことであり、病気になるまで自分の生
命予後ということを考えたことのない一般の人々の価値観とはかなり異なる可能
性が高い。
そこで、こうした量的調査ではとらえきれない、患者の生命予後告知をめぐる
様々な考え方を明らかにして、患者が主体的に終末期を生きる上で望ましい予後
情報提供のあり方を考える手掛かりを得ることを目的として、患者の語りのデー
タを用いて質的な分析を行った。
（2）研究方法
「健康と病いの語りデータベース」に収録された乳がん体験者 42名および前立
──────────────────
５）時事通信社「がん告知に関する世論調査」2009 年 10 月
（http://www.jiji.com/service/yoron/result/pdf/091121.pdf 2014 年 12 月 3 日取得）。
６）宮下光令、加藤大基, 川上祥子, 中野貴美子, 中川恵一. 「がん患者、一般市民、医師、看護師の「望
ましい死」のあり方に関する認識」第 47 回日本癌治療学会学術集会 2009, Oct 22-24, 横浜（学会報
告資料より）。
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腺がん体験者 49名（診断後 6ヶ月以上経過し、入院中でない成人患者）の語りのデ
ータを、生命予後に関連した言及に焦点化してコーディングし、Health Experi-
neece Research Groupの手法に準じて、継続比較法によるテーマ分析を行なった７）。
インタビューは、「異常に気づいてから今までのことを自由に話してください」と
いう非構造化インタビューに、半構造化された補足的質問を追加する形で行われ
た。乳がんのインタビューは平均 136 分、前立腺がんは平均 120 分であった。
このデータの特殊性として、もともとインターネット上で公開することを目的
として収集されたインタビューデータであり、個人の特定につながる映像を伴う
ものが多いことがあげられる。また、インタビュー自体が「生命予後告知」とい
うトピックに絞り込んだ in-depthのインタビューではないため、すべてのインタ
ビュイーが予後告知について語ったわけではなく、またその語りの分析も十分に
「厚い記述」にはなっていないという限界がある。
（3）結果
①生命予後をどうやって知ったのか
まず生命予後をどうやって知ったのか、という点について分析したところ、「医
師から聞いた」というパタンと「自分でインターネットや本で調べた」というパ
タンがあり、「知りたいと思うがなかなか医師に聞けない」いう人もいた。「医師
から聞いた」という人の中にも、「病名告知とセットのような形で一方的に宣告
された」、「自分から医師に聞いた」、「医師から聞いた家族がそれを本人に伝え
た」「医師から知りたいかどうか聞かれた」など、様々なパタンが存在した。
具体的に自分から医師に聞いた場合でも、聞かれた医師がはっきり言う場合と
言わない場合があった。また、医師から「病状をはっきり知りたいですか？」と
聞かれて、自分がまさかがんとは予想だにしないで「はい」と答えたところ、い
きなり「もう数ヶ月の命」と言われて強いショックを受けた男性もいた。一方、
「自分で調べた」という人は、医師から病期やリンパ節転移の有無、腫瘍の大き
さなどの情報を与えられていて、それを手掛かりに生命予後の情報を探し当てて
いた。
◎一方的に告知された
大学病院の先生が、余命ということをね、告知するときにですね、余命とい
う言葉を言いましてですね、じゃ、このままでいったら、あなたは、まあ 5
年後に生きてる確率は、多分 70パーセントぐらいの話をしていましたが、
──────────────────
７）Health Experience Research Groupの方法論については、Pope K, Ziebland S and Mays N. Analysing qualita-
tive data. BMJ 2000; 320(7227):114-116、もしくは Ziebland S and McPherson A. Making sense of qualita-
tive analysis: an introduction with illustrations from DIPEx (personal experiences of health and illness). Med
Educ 2006; 40: 405-414 を参照。
（そう）いうふうなことを言われましたけども、何であなたにそんなこと言
われなきゃなんないのかというのは思いましたですね。（前立腺がん・60代
〔診断時年齢、以下同〕・ステージ Bまたは C）
◎がん告知を受けて自分から聞いた
そのときに、はっきりその余命の話はしました。「あと、じゃあ、先生、そ
うだとすると、あと、どのぐらい自分は命があるんでしょうか」ということ
で。そうすると、そのときに、先生が「まあ 2年以内で生きていられる確率
は 50％以下ですよ。それから、えっと、まあ 5年は、5年の間はまあ 10％
以下ですね」って言われたんですね。（前立腺がん・50代・ステージ D）
◎知りたいかどうか聞かれた
主治医の先生から「病状をはっきり知りたいですか」って聞かれましたんで。
わたしは、そんなこと思っていませんでしたから「はい、知りたいです」っ
て言ったんですよ。はい。そうしたらですね、「もう数ヶ月の命です」って
言われたんですよ。「え、何ですか」って言ったら「もう、前立腺がんのが
ん細胞が、全身に転移していますんで」っていう理由で言われましたけども。
そのときはね、とにかく、えー？　と思いましたね。ショックが大きかった
ですね。本当にええ。（前立腺がん・60代・ステージ D）
◎転移があると聞いてネットで調べた
去年の、その、肝臓に転移したときに、あるインターネットの統計を見たら、
その肝臓に転移した乳がんの死亡率みたいなのが書いてあって。その肝臓に
転移した人って、一番予後が短いんですよね。まあ、肝不全とかになっちゃ
う場合だと思うんですけど。何か、あの、平均生存率が 13ヶ月だったかな、
とかってなんか書いてあった統計学があって。それを見たときに、すごい、
まあ、見たときはパニックをおこしたんですけど。今は、私は、何かもうそ
の 13ヶ月を過ぎているので、もういい意味で統計を裏切っているんですよ
ね。（乳がん・30代・ステージ IV）
②生命予後を知りたい理由
次に生命予後を知りたいと思った人たちが、なぜそう思ったのかを分析したと
ころ、もっとも多かったのは「身辺整理をするために」という理由であった。実
際に残された時間を知った時に業務用シュレッダーを借りて書類を処分した、裏
庭で 30年分の仕事の手帳を燃やしたといった語りもあった。また、「自分が生き
てきた人生を振り返るために」残された時間を知る必要がある、という人もいれ
ば、実際に期待余命を知って子供たちのためにエンディングノートを書き残すこ
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とを決意した人もいた。その一方で、「余命告知＝死」ととらえて人生の清算を
するのではなく、逆に「残りの人生をしっかり生きるために」生命予後を知りた
かったという人もいた。
◎身辺整理をするために
まあ私の中では、うーん、例えば交通事故で、一瞬のうちにね、命を落とさ
れる方が世の中にはたくさんいらして、昔から、そういう死に方はちょっと
ね、私の場合、こう何だろう、身辺整理とか、こうしたいなって思う人間な
ので、ちょっと時間が欲しい。例えば「あと、1年生きられますよ」とか、
そういうのは、ぜひ、教えてほしいっていうふうに思っていたので、そうい
うのってやっぱりがんじゃないとなかなか分かりませんよね。まあ、でも、
今は余命半年と言われても何年も生きる方がいらっしゃるのも聞いているの
で、まあそれは診断はとても難しいとは思うんですけれども、なので、ある
日突然にこの世の生が終わるというのはちょっと困るなあと思っていたので、
まあがんというのは、ある意味こうふさわしい病気なのかなあと思いつつ受
け止めています。（乳がん・40代・ステージ II）
◎人生を振り返るために
身の回りのことも確かに考えますけれども、あの、自分のことを考える時間、
自分が、その、生きてきたという、その人生を考え、ひも解く。「あのとき、
こう失敗しちゃったよね」っていうことから始まって、今、あと半年、あと
8ヶ月っていう、例えば余命があったとしたならば、そこまで生きてきた自
分の生き様みたいなものを垣間見る。まあ、人生論ではないでしょうけど、
人生史みたいなものを自分で書き留めておくってことも必要じゃないかなと
私は思っています。（乳がん・40代・ステージ IV）
◎残りの人生をしっかり生きるために
再発と転移のときに関しては、「もう治ることは難しいです」っていうこと
もはっきり言われて、「これから、あなたがどう生きたいか教えてください。
その生きたいように生きられるように、私たちもお手伝いをします」ってい
うふうに先生に言われました。……そのときに参考余命というのも聞いて、
「私みたいな人の場合はどのぐらい生きられるんですか？　私は抗がん剤を
やりたくないんです」って、その時には言ったんですよね。「3年」って言
われました。…私自身の気持ちとしては、まあはっきり聞きたかったってい
うのが一番だと思います。で、それによって、これから先の自分の人生を考
えようっていうふうに思いましたし、そこで、イコール死っていうことは全
く考えなかったので、まあ今現在もそうですけど、動けて、しゃべれて、食
べられて、何不自由なく暮らせていることに変わりはないので、ただ、この
現状を維持するために何が必要かっていうことを知りたかったので、はっき
りとそこでは聞きました。（乳がん・30代・ステージ IV）
③生命予後を知りたくない理由
一方、生命予後を知りたくないという人たちの語りを分析すると、「知らぬが
花」「知らぬが仏」といった表現を使う人が複数いた。これらの人々は、死の恐
怖や絶望感に苛まれることなく、普通に生活を続けたいと感じている人たちであ
った。中でも特徴的だったのは、残された時間を知ることがむしろ命を縮めるこ
とにつながるのではないかと不安に感じている人たちがおり（R.マートンがいうと
ころの自己充足的予言）８）、さらには余命告知は医師の保身のためにあるのではな
いかと疑っている人もいた。
◎余命告知は医師のリスクヘッジ
現実にやはり、余命 3ヶ月とか、半年とかって言われる方々も、そういう患
者さんもたくさん私、存じ上げていますけども。やはり元気にもう 4年も 5
年も生きてらっしゃる方、たくさんいらっしゃるわけですし。医者の一つの、
リスクヘッジか何か分かりませんけども、そういうところでね、簡単に余命
告知をすると。まあ、病名告知はね、これはしようがないでしょうけども、
余命告知まで果たしてする必要があるのかというのが、今日に至るまで私の
大きな疑問の一つですね。（前立腺がん・60代・ステージ Bもしくは C）
◎自己充足的予言の回避
医療者はね、やっぱりね、患者に、その、非常に、その、いろいろ個性があ
ると思います。それに対応せなきゃいかんと。それとやっぱりね、悪いとい
うかね、安全性のために、あれ、言うんでしょうね。例えば自分でね、余命
が例えば 1年ぐらい思ってても、「3ヶ月ですよ」とか「6ヶ月ですよ」っ
て言うわけですわ。それで 1年生きたら、「よかったね」と言えるでしょ
う？　それをね、「3ヶ月ですよ」「6ヶ月ですよ」って言うてしまうと、気
の弱い人は、その、それ、それで 3ヶ月後（のち）に死ぬんですよ。言われ
たから。医者が言うことは正しいなと思って。ですからね、かえっていかん
と思いますね。（前立腺がん・60代・ステージ D）
──────────────────
８）Merton RK. Social theory and social structure. New York, NY: Free Press, 1968, p.477. 森東吾／森好夫／金
沢実／中島竜太郎訳『社会理論と社会構造』みすず書房、1961 年。
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（4）考察
自分の生命予後について医師から説明を受けたという人は少数派だったが、中
でも自分から知りたいと言っていないのに一方的に告知を受けた人は、進行がん
の人に限らず、比較的初期の人でも強いショックを受けていた。本人に詳しい情
報提供を希望するか聞いた上で予後について説明した場合でも、そのような悪い
知らせを受け取るとは想定しておらず、強い衝撃を受けた人もいたことから、機
械的に情報が欲しいかどうかの意思確認さえすればいいというものではないこと
も明らかである。
また、医療者による予後告知を含む「悪い知らせ」の伝達方法については、数
多くの先行研究が存在する９）が、本研究では多くの人が医療者以外の情報源から、
生命予後に関する情報を得ていることがわかった。がんのステージや転移につい
ての医師の説明をもとに、本やインターネットで生命予後についての情報を得た
人々の中には、そのことにより精神的に不安定になったという人もいた。情報化
社会においては、医療者が医療に関する唯一の情報源ではないことを踏まえなが
ら、伝達方法のあり方を検討していく必要があることが示唆された。
さらに、本研究では医師は保身のストラテジーとしてあえて悲観的な予後告知
をすると考える懐疑主義者が複数おり、それらの人々は告知が自己充足的予言と
なることを恐れていた。予後告知と自己充足的予言の関係については、アメリカ
の医師を対象とした研究 10）があり、そこでは医師の側が自分が提供する予後情
報が自己充足的予言となるのではないかという不安を抱いて、楽観的な予後告知
をする傾向があるという結果が出ている。日本においては同様の研究は見当たら
ず、実際に日本の医師が悲観的な予後告知をするのかは不明だが、日米で医師の
予後告知に関して極めて対照的な捉え方が存在することは興味深い。
生命予後告知をめぐるこれらの問題が示唆しているのは、医療者と患者の間に
予後情報提供の目的が共有されていない、ということなのではなかろうか。医療
者から生命予後についての情報を知らされて衝撃を受けたり、不信感を覚えたり
した人々の多くは、何のためにその情報を提供するのかを伝えられないまま、一
方的に数字だけを与えられている。
──────────────────
９）例えば、Butow P, Hagerty R, Tattersall M, et al. Foretelling: communicating the prognosis. In: Glare P, Chris-
takis NA (eds) Prognosis in advanced cancer. Oxford: Oxford University Press, 2008, pp.33–53; Fujimori M
and Uchitomi Y. Preferences of cancer patients regarding communication of bad news: a systematic literature re-
view. Jpn J Clin Oncol 2009, 39: 201–216, Christakis NA. Death foretold: prophecy and prognosis in medical
care. Chicago, IL: The University of Chicago Press, 1999, Hagerty RG, Butow PN, Ellis PM, et al. Communi-
cating prognosis in cancer care: a systematic review of the literature. Annals of Oncol 2005, 16: 1005–1053; In-
ness S and Payne S. Advanced cancer patients’ prognostic information preferences: a review. Palliat Med 2009;
23: 29–39. などである。
10）Christakis NA. Death foretold: prophecy and prognosis in medical care. Chicago, IL: The University of Chicago
Press, 1999.
ピーター・ドラッカーは「情報とは、データに意味と目的を加えたものであ
る」と述べている 11）。「あなたが生きたいように生きられるよう私たちはお手伝
いします」といわれた女性のように、医療者と患者が目的を共有している場合に
は、生命予後に関する情報も「残された時間をよりよく生きる」ための生きた情
報となる。初期がんの人にとっても、それが複数の治療法の中から一つを選択す
る際の材料として提供される場合は有用だろうが、単に統計的事実として伝えら
れるステージ別の期待生存期間の中央値や 5年生存率は、「情報」ではなく「宣
告」となってしまう。
本研究の結果から、患者が主体的にがんと向き合って生きるための予後情報提
供には、医師と患者の間にその情報をどのように生かしていくのかについてのコ
ンセンサスが不可欠であることが明らかになった。インフォームド・コンセント
からインフォームド・チョイスということがいわれるようになり、さらにそれを
患者と医療者の協働決定（Shared decision making）へと進めていくために、今後は
正確な情報伝達だけでなく、「目的の共有」をめざす医療コミュニケーションの
探求が必要となってくるであろう。
少ないサンプル数の、インターネット公開を前提とした DIPExの語りデータ
であるが故の特殊性や限界はあるかもしれないが、本研究ではこれまでの量的な
調査からは見えてこなかった論点が析出された。これはまだ萌芽的な研究に過ぎ
ないが、体験者の語りに耳を傾けることから始まる「患者体験学」にはさまざま
な可能性が秘められている。いつの日か「患者体験学」が、患者、医療関係者、
介護福祉関係者、納税者・被保険者としての一般国民など、多様なステークホル
ダーが、限られた財源のもとで患者主体の医療をどのように実現していくかを議
論するためのプラットホームとして機能するようになることを期待したい。
［さとう（さくま） りか］
──────────────────
11）ピーター・F・ドラッカー（上田惇生訳）『P．F．ドラッカー経営論集―すでに始まった 21 世紀』、
ダイヤモンド社、1998 年。
144 ── 和光大学総合文化研究所年報『東西南北2015』
